“Ley del Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal del Estado
Libre Asociado de Puerto Rico”

Ley Num. 311 de 19 de diciembre de 2003

Para crear el Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal del Estado Libre Asociado de Puerto
Rico, para realizar las pruebas de intervencion temprana en todo infante antes de abandonar
la sala de recién nacidos del hospital; establecer el Comité Asesor de Cernimiento Auditivo
Neonatal Universal, Rastreo e Intervencion de Recién Nacidos e Infantes, definir las
responsabilidades y poderes del Comité Asesor de Cernimiento Auditivo Neonatal;
establecer las responsabilidades del Departamento de Salud del Estado Libre Asociado de
Puerto Rico dentro del Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal; identificar las pruebas
médicas de cernimiento auditivo neonatal para un diagndstico temprano y adecuado;
disponer sobre la confidencialidad e informacion privilegiada contenida en el expediente
de cernimiento auditivo neonatal de cada infante; y para fijar las responsabilidades de los
planes de seguros médicos privados, del Seguro Estatal de Salud del Gobierno del Estado
Libre Asociado de Puerto Rico y del Programa de Asistencia Médica (Medicaid).

EXPOSICION DE MOTIVOS

La pérdida de audicion se define como la disminucién parcial o completa de la habilidad de
escuchar como consecuencia de una anomalia en cualquier lugar del sistema auditivo. La
Academia Americana de Pediatria reconoce que la pérdida de audicion es el defecto congénito mas
frecuente entre los recién nacidos. Se estima a nivel nacional que entre 1 a 3 de cada 1,000 bebés
nacidos vivos presentan pérdida de audicion. Este nimero es ain mayor entre los bebés dados de
alta de las unidades de cuidado intensivo neonatal, elevandose a entre 2 a 4 de cada 100 infantes.
Estos datos superan la prevalencia de otras condiciones para las cuales se lleva a cabo cernimiento
en recién nacidos en los hospitales de Puerto Rico por mandato de ley, tales como Fenilcetonuria:
0.1:1,000, Hipotiroidismo: 0.25:1,000, Anemia Trepanocitica: 0.2:1,000, Galactosemia:
0.1:3,500-6,000.

En el 1993, como resultado del "National Institute of Health (NIH) Consensus Development
Conference", se recomendd que todos los bebés fueran cernidos para pérdida de audicion antes de
ser dados de alta de las salas de recién nacidos. Seguido de esto se crea el "Joint Committee on
Infant Hearing", compuesto por organizaciones relacionadas a la salud, audicion, habla-lenguaje
y representantes de agencias del Gobierno, quienes establecen en su "Year 2000 Position
Statement™ los principios y las guias para los programas de deteccion e intervencion temprana de
audicion y apoya el establecimiento de programas de cernimiento auditivo neonatal. Ademas,
cernimiento auditivo fue incluido en los objetivos de Gente Saludable 2010 por el Negociado para
la Salud Materno Infantil del Departamento de Salud Federal (HHS por sus siglas en inglés),
incluyendo el cernimiento como la medida de ejecucion nimero diez (10) que lee: "por ciento de
recién nacidos que fueron cernidos para pérdida de audicion antes de ser dados de alta de las salas
de recién nacidos”. Como consecuencia, la prueba de cernimiento auditivo neonatal se ha
convertido en un estdndar de cuidado en Estados Unidos. Actualmente, en Puerto Rico no se han
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implementado programas de cernimiento auditivo neonatal universal, que implica la evaluacion
para pérdida auditiva de todos los bebés nacidos vivos antes que sean dados de alta de las unidades
de recién nacidos de los hospitales del pais.

Tomando la prevalencia de pérdida de audicion en los Estados Unidos y aplicando estos datos
a los nacimientos en nuestro pais, estimamos que en Puerto Rico nacen aproximadamente 174
nifios con esta condicion todos los afios, lo que se traduce a 3 infantes cada semana. Son 174
infantes que no serén identificados ni intervenidos adecuadamente hasta probablemente los dos
afios de edad (en el mejor de los casos, ya que la mayoria se detectan al llegar al salon de clases).
A esta edad hemos perdido un tiempo valioso para la estimulacion del desarrollo de habla y
lenguaje.

La pérdida auditiva tiene un impacto adverso en el desarrollo de habla y lenguaje y el area
social-emocional. Investigaciones en el campo de la audicion y el habla han revelado que en los
recién nacidos con pérdida auditiva severa que son identificados e intervenidos antes de los seis
meses de edad es posible minimizar los efectos adversos de esta condicion.

La identificacion tardia de los problemas de audicion, ademas de tener una implicacién directa
en el desarrollo tipico de esta poblacion, tiene un costo emocional y economico para los padres,
quienes pueden pasar afios intentando descubrir qué ocurre con su hijo y pasando por una serie de
evaluaciones con profesionales de la salud, por sospecha de varios diagnosticos que muchas veces
resultan erréneos. La identificacién temprana de los nifios con pérdida de audicién minimizara a
largo plazo el impacto econdmico que representa para las familias de estos nifios los servicios
terapéuticos y habilitativos, ya que necesitaran menos tratamientos de habilitacion aural, reduce
los costos educativos, entre otros, y de esta forma integrarse a la comunidad siendo ciudadanos
productivos y contribuyentes a nuestra sociedad.

De acuerdo a los datos del Departamento de Salud para el Afio Fiscal 2001, de un total de
57,988 bebés nacidos vivos, solamente 1,795 fueron cernidos para pérdida auditiva, lo que
equivale a un tres por ciento (3%). En Puerto Rico se estimd 3.4 afios como la edad promedio de
identificacion de pérdida de audicion (Dorta & Sanchez 2001).

Cabe sefialar los altos costos para la sociedad que implica la educacion de nifios con
impedimentos auditivos, los cuales no han desarrollado habla y lenguaje lo suficiente para poder
educarlos en la corriente regular. Finalmente estan las potenciales implicaciones legales y costos
asociados por no identificar pérdida auditiva en nifios, dada la disponibilidad de pruebas auditivas
existentes en el mercado las cuales son confiables y faciles de administrar.

Mediante la creacion de un Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal el
Departamento de Salud debera asegurar que aquellas familias cuyos nifios(as) obtengan un
resultado de "referir" en la prueba de cernimiento seran orientados sobre estos resultados y
referidas para las evaluaciones audioldgicas y médicas con el proposito de corroborar o descartar
el diagnostico de perdida de audicion. EI medico primario coordinard, junto al Departamento de
Salud, para que este nifio reciba las evaluaciones y servicios necesarios antes de los seis meses de
edad, incluyendo los audifonos.

El Departamento de Salud debera ademas desarrollar un sistema de rastreo para la recopilacion
de los datos necesarios para la planificacion efectiva y el establecimiento de un sistema abarcador
de servicios apropiados para los infantes con pérdida auditiva o sordera que incluya un componente
evaluativo.
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Realidades sobre la pérdida de audicion severa:

1. La pérdida auditiva en recién nacidos ocurre con més frecuencia que cualquier otra
condicion médica cernida en los recién nacidos actualmente en Puerto Rico.

2. Durante los primeros 36 meses de edad se desarrolla el ochenta por ciento (80%) de
la habilidad de un infante en las areas de habla-lenguaje y las destrezas cognoscitivas
relacionadas, siendo la audicion de vital importancia para el desarrollo tipico de estas destrezas.

3. Se ha demostrado que la deteccion temprana de pérdida auditiva, con la intervencion
y tratamiento comenzando antes de los seis meses de edad, es altamente efectiva para
maximizar las oportunidades de que el infante desarrolle tipicamente sus habilidades
cognoscitivas.

4. Los infantes pueden cernirse para pérdida auditiva mediante pruebas con alta
sensitividad y especificidad (componentes de la validez de las pruebas de cernimiento), ademas
de ser costo efectivas.

5. La identificacion temprana de pérdida auditiva en recién nacidos facilitard la
intervencion y el tratamiento en el periodo critico para el desarrollo del lenguaje. De esta
manera, sirve el propdsito de promover el desarrollo tipico de los nifios y se reducen los gastos
publicos en servicios médicos, de educacion especial, y otros relacionados.

En resumen, la actual Administracion del Gobierno del Estado Libre Asociado de Puerto Rico,
pretende maximizar las oportunidades de los nifios con pérdida de audicién en el pais, mediante la
identificacion, diagnostico e intervencion temprana antes de los seis meses de edad, ademas
requerir que todas las compafiias de seguros de salud reembolsen a los hospitales por las pruebas
de cernimiento auditivo. La presente legislacion tendra el efecto de facilitar al Departamento de
Salud del Estado Libre Asociado de Puerto Rico con el cumplimiento de las responsabilidades
especificas establecidas por la Ley 51 de 7 de julio de 1996, de Servicios Integrales para Personas
con Impedimentos.

Decrétase por la Asamblea Legislativa de Puerto Rico:

Articulo 1. — Titulo: (24 L.P.R.A. § 3521 nota)

Esta Ley se conocera como: “Ley del Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal
del Estado Libre Asociado de Puerto Rico”.

Articulo 2. — Definiciones: (24 L.P.R.A. § 3521)
(A) Los siguientes términos usados en la presente Ley tendra el significado adjudicado en esta
Seccidn, a menos que asi se especifique:

1. Admision por nacimiento: significa el tiempo después del nacimiento que el recién nacido
permanece en la sala de recién nacidos del hospital antes de ser dado de alta.
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2. Audidlogo(a): es el profesional autonomo que identifica, evalia y maneja desordenes
auditivos y de balance. Ademas:
a. Provee habilitacion aural a nifios y rehabilitacion aural a adultos.
b. Selecciona, ajusta y prescribe sistemas de amplificacion como audifonos y otros
sistemas relacionados.
c. Previene la pérdida de audicion a través de la orientacion al paciente/cliente sobre el
efecto del ruido en el sistema auditivo, selecciona y ajusta protectores y atenuadores de
sonido.
d. Participa en la investigacion en éreas de prevencion, identificacion, y manejo de la
pérdida de audicidn, acufeno y desordenes del sistema de balance.
3. Comité Asesor: se refiere al Comité Timdn en el area de Cernimiento Auditivo Neonatal
Universal, rastreo e intervencion, para el Departamento de Salud.
4. Departamento: se refiere al Departamento de Salud del Estado Libre Asociado de Puerto
Rico.
5. Neonatdlogo: se refiere al sub-especialista de la Pediatria que ofrece servicios secundarios y
terciarios al neonato.
6. Politicas del Seguro de Salud: se refiere a cualquier politica de un grupo de seguros de salud,
contrato, plan o cualquier politica individual, contrato o plan con cobertura de dependiente para
nifios, que provee cubierta médica en un gasto de servicio incurrido o pre-pagado. El término
incluye todos los siguientes:
a) Una agencia aseguradora o de contrato hecho por una corporacién que sea sin fines de
lucro o Sociedad Fraternal Benéfica.
b) Un plan de servicios de salud operando como una organizacién de mantenimiento de
salud, ("Preferred Provider Organization, Exclusive Provider Organization™), y otros
proveedores de servicios, segun definidos en las leyes estatales.
¢) Un plan de beneficios.
7. Pérdida Auditiva: se refiere a una pérdida auditiva de 30 dB HL o mas en la region de
frecuencias importantes para el reconocimiento y comprension del lenguaje, en uno o en ambos
oidos (aproximadamente desde 500 Hz hasta 4000 Hz). EI Comité tendra la autoridad para
modificar esta definicion segun se establezca en el reglamento, para atemperarla con adelantes
tecnoldgicos que permitan detectar pérdidas auditivas menos severas.
8. Infante(s): se refiere a nifio(as) que no son recién nacidos y aun no alcanzan los doce meses de
edad.
9. Intervencion y/o Cuidado de Seguimiento: se refiere a los servicios de intervencion
temprana que son descritos en la parte C de la Ley de Educacion para personas con Impedimentos
(IDEA), segun enmendada, por P.L.105-17 que incluye una variedad de servicios para los
nifios(as) entre los 0 a 36 meses de edad y apoyo a sus familias. Los servicios de audiologia y
patologia de habla se encuentran dentro de los beneficios de esta Ley, siendo estos cruciales para
el éxito de la intervencion temprana con los nifios(as) con diagndstico de pérdida de audicion.
10. Programas de Asistencia Médica o Medicaid: fondos federales utilizados en Puerto Rico
para la provision de seguro médico para la poblacion medico indigente.
11. Recién nacido(s): se refiere a nifios(a) de edad hasta 28 dias de nacido.
12. Padre/madre(s): se refiere al padre/madre natural, padrastro/madrastra, padres adoptivos,
guardian legal o cualquier otro custodio legal del nifio(a).
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13. Pediatra: se refiere al profesional de la salud reconocido para evaluar el crecimiento y
desarrollo de todo infante, nifio(a) y adolescente, bajo las practicas apropiadas, definidas por la
Academia Americana de Pediatria. Ademas, se refiere al profesional adiestrado que entra en
contacto con el cuidado de salud de todo infante desde su nacimiento. Por lo tanto, es el que se
refiere a todo infante para cernimiento auditivo, en aquellos casos que no se haya practicado dicho
proceso, posterior al nacimiento y antes del alta.

14. Programa: se refiere al Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal.

15. Secretario(a): se refiere al Secretario(a) del Departamento Salud del Estado Libre Asociado
de Puerto Rico.

16. Gobernador(a): se refiere al Gobernador (a) del Estado Libre Asociado de Puerto Rico.

Articulo 3. — Comité Asesor de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal de Recién
Nacidos/Infantes, Rastreo e Intervencion. (24 L.P.R.A. § 3522)

Se establece el Comité Asesor de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal bajo la
jurisdiccion del Departamento:

(A) Composicién del Comité Asesor:

El Comité estard compuesto por un numero impar de por lo menos nueve (9) miembros, de las
siguientes profesiones y organizaciones nombrados por la Gobernador(a):

1. Profesionales de la Salud- Audidlogo, patologo del habla-lenguaje, pediatra/ neonatdlogo,

enfermera neonatal.

2. Consumidores - Adultos con impedimento auditivo.

3. Sistemas de Cuidado de Salud / Gobierno- Un representante de las compafiias de seguro
médico, el Secretario del Departamento de Salud o representante (agencia del gobierno
responsable por la Parte C de la Ley IDEA).

4. Organizaciones- Grupos de la comunidad que representan a personas con impedimentos
auditivos, a profesionales que prestan servicios a esta poblacién y a padres de nifios con
pérdida auditiva, entre otros.

(B) Responsabilidades y Poderes del Comité Asesor:

El Comité asesorara al Secretario y al Departamento en asuntos relacionados a los exadmenes
de cernimiento auditivo, evaluacion diagnéstica auditiva, intervencion, tratamiento y cuidado de
seguimiento para recién nacidos con peérdida auditiva. EI Comité actuara por voto de mayoria y
segun requerido por la Ley Administrativa del Estado Libre Asociado de Puerto Rico. El Secretario
tendra la autoridad de adoptar las reglas que entienda necesarias para cumplir con los propositos
de esta Ley.

El Comité debera de reunirse cuantas veces sea necesario para obtener la informacion necesaria
sobre los Programas de Cernimiento Auditivo. Ademas, el Comité debera desarrollar y hacer
recomendaciones de manera eficiente y a tiempo para que se implanten los Programas de
Cernimiento Auditivo Neonatal Universal y que se lleve a cabo la recopilacion de datos que
permitiran la evaluacién apropiada del mismo.
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Articulo 4. — Poderes y Responsabilidades del Departamento de Salud: (24 L.P.R.A. § 3523)

El Secretario de Salud tendra los siguientes poderes y responsabilidades con relacion a la

implantacion del Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal:
A. Establecer los protocolos y/o procedimientos para implementar el Programa de Cernimiento
Auditivo Universal en los hospitales donde nacen nifios en Puerto Rico.
B. Evaluara y supervisara todos los programas de Cernimiento Auditivo Universal en los
hospitales de la Isla.
C. Ofrecera adiestramientos y certificara a todo el personal que participe del programa.
D. Sera responsable de crear un sistema efectivo y confiable para la recopilacién de los datos
sobre los Programas de Cernimiento Auditivo Neonatal.
E. Supervisar que los hospitales con nacimientos en Puerto Rico realicen Pruebas de Cernimiento
Auditivo a no menos del 80% de los infantes que nazcan en ellos, usando los procedimientos
recomendados por el Comité o su equivalente. Cuando un infante haya nacido en otro lugar distinto
al hospital, debera instruirse a los padres en los méritos del cernimiento auditivo y se les proveera
la informacion necesaria para posibilitar que le administre la Prueba de Cernimiento Auditivo a su
hijo o hija dentro del primer (1) mes de vida del infante.
F. Proveer a los hospitales la informacion necesaria para la preparacion de materiales educativos
para las familias. La informacion se redactara en un lenguaje sencillo y debe incluir:

a. Descripcion del Proceso de Cernimiento Auditivo

b. la probabilidad de que su hijo tenga una pérdida auditiva;

c. los procedimientos de seguimiento y los recursos de la comunidad
G. Lainformacion también debe de cubrir el aspecto educacional, incluyendo una descripcion de
los indicadores de audicion normal y, del desarrollo normal del habla y lenguaje en el nifio. Los
aspectos educacionales no seran un substituto para el cernimiento en audicién. EI Comité debera
establecer el procedimiento méas adecuado para el cernimiento auditivo de los nifios y nifias nacidas
fuera del hospital.
H. Cada hospital debera rendir un informe mensual al Departamento de Salud del Estado Libre
Asociado de Puerto Rico con la informacion que le sea requerida.
I. El Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal redactara un informe anual para el
Comité Asesor.
J. El audidlogo(a) coordinador del Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal del
Departamento de Salud debera asegurar que los hospitales envien los informes mensualmente con
la informacion requerida.

Articulo 5. — Pruebas de Cernimiento Auditivo: (24 L.P.R.A. 8 3524)
El cernimiento auditivo debera usar por lo menos una de las siguientes tecnologias fisioldgicas:
potenciales auditivos (ABR), ya sean de diagnostico o automatizados y/o emisiones otoacusticas

(OAE). Se incorporara al Programa la tecnologia nueva o mejorada que redunde en un cernimiento
mas confiable y eficiente.
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Articulo 6. — Confidencialidad (24 L.P.R.A. § 3525)

Se establece que los datos obtenidos por el sistema de rastreo y aquellos que se obtengan
directamente del expediente médico del recién nacido seran para el uso confidencial del
Departamento de Salud y las personas o entidades publicas y privadas que el Departamento
determine necesarias para poder completar el rastreo de una manera apropiada. Los datos seran
informacion privilegiada y no podran divulgarse o hacerse publicos de forma que se comprometa
la identidad del paciente. Sin embargo, la informacion estadistica anonima del sistema de rastreo
sera informacion publica. Se recomienda que el sistema de rastreo sea integrado a cualquier otro
sistema de rastreo efectivo existente en la Isla, como por ejemplo, el cernimiento para
enfermedades hereditarias.

Articulo 7. — Cubierta de Seguro: (24 L.P.R.A. § 3526)

(A) Con excepcion de lo establecido abajo, cualquier politica de seguro médico que esté disponible
0 pueda estar disponible, renovada, extendida o modificada en Puerto Rico por cualquier compariia
de seguro de salud con beneficios aplicables dentro de la politica de seguro médico, debera de
incluir cobertura para el cernimiento auditivo inicial y para cualquier otra evaluacion audioldgica
dentro del cuidado de seguimiento relacionado al cernimiento auditivo descrito en esta Ley.

(B) Con excepcion de lo establecido abajo, si una compafiia de seguro médico provee cubierta o
beneficios a los residentes de Puerto Rico, debe de ser vista como que el servicio se proveera en
Puerto Rico, dentro de lo provisto por esta Ley, aunque la compafiia esté localizada fuera de Puerto
Rico.

(C) Los beneficios de la Prueba de Cernimiento Auditivo Universal a recién nacidos, asi como el
cuidado de seguimiento, deberan estar sujetos a las mismas politicas de co-pago y provisiones de
los co-aseguradores aplicables a cualquier otro servicio médico. Con la excepcion de que los
beneficios de cernimiento auditivo a recién nacidos deberan ser exentos de deducibles o de
provisiones que limitan la cantidad maxima a pagar por la aseguradora.

(D) A pesar de las sub-Secciones (a) y (b), esta seccidn no debera de ser interpretada como que es
requisito que la compafiia de seguro cubra los gastos de cernimiento auditivo a recién nacidos de
padres que son residentes de Puerto Rico, si los padres son empleados fuera de Puerto Rico y el
patrono del padre tiene una poliza de seguro médico como uno de los beneficios a sus empleados.
(E) Esta Ley aplicard a todas las compafiias de seguros, individuales o de cualquier otra naturaleza,
contratos a abonados y certificados de compafiias aseguradoras tirados a cualquier grupo a modo
de politica, que estén disponibles o que se hagan disponibles en o después de que esta Ley sea
efectiva.

Articulo 8. — Programa de Asistencia Médica (*"Medicaid™): (24 L.P.R.A. § 3527)
(A) La agencia gubernamental responsable por la Tarjeta de Salud del Gobierno del Estado Libre
Asociado de Puerto Rico, debera pagar por el cernimiento auditivo del recién nacido, si el mismo

es elegible al Programa de Asistencia Médica, segun esta determinado por las leyes estatales y
federales que apliquen sobre el particular.
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(B) La Gobernador(a) deberd de asegurarse que cualquier contrato para la provision de los
servicios bajo la Tarjeta de Salud del Estado Libre Asociado de Puerto Rico a través de otras
aseguradoras incluya los servicios de cernimiento auditivo neonatal y evaluaciones audioldgicas
diagnosticas.

Articulo 9. — Esta Ley entrara en vigor treinta (30) dias después de su aprobacion.

Nota. Este documento fue compilado por personal de la Oficina de Gerencia y Presupuesto del Gobierno de
Puerto Rico, como un medio de alertar a los usuarios de nuestra Biblioteca de las Ultimas enmiendas aprobadas
para esta Ley. Aunque hemos puesto todo nuestro esfuerzo en la preparacion del mismo, este no es una
compilacion oficial y podria no estar completamente libre de errores inadvertidos; los cuales al ser tomados en
conocimiento son corregidos de inmediato (email: biblioteca OGP). En el mismo se han incorporado todas las
enmiendas hechas a la Ley a fin de facilitar su consulta. Para exactitud y precision, refiérase a los textos originales
de dicha ley y a la coleccidn de Leyes de Puerto Rico Anotadas L.P.R.A.. Las anotaciones en letra cursiva y entre
corchetes anadidas al texto, no forman parte de la Ley; las mismas solo se incluyen para el caso en que alguna ley
fue derogada y ha sido sustituida por otra que esta vigente. Los enlaces al Internet solo se dirigen a fuentes
gubernamentales. Los enlaces a las leyes enmendatorias pertenecen a la pagina web de la Oficina de Servicios
Legislativos de la Asamblea Legislativa de Puerto Rico. Los enlaces a las leyes federales pertenecen a la pagina web
de la US Government Publishing Office GPO de los Estados Unidos de Norteamérica. Los enlaces a los
Reglamentos y Ordenes Ejecutivas del Gobernador, pertenecen a la pagina web del Departamento de Estado del
Gobierno de Puerto Rico. Compilado por la Biblioteca de la Oficina de Gerencia y Presupuesto.

Véase ademas la Version Original de esta Ley, tal como fue aprobada por la Legislatura de Puerto Rico.

= = = Verifique en la Biblioteca Virtual de OGP la Ultima Copia Revisada (Rev.) para esta compilacién.

Ir a: www.ogp.pr.gov =>| Biblioteca Virtual |=>| Leyes de Referencia—PRUEBAS DIAGNOSTICAS DE SALUD.
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